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1.アトピー性皮膚炎の子どもをもつ親への調査    集計結果 調査用紙





























































































































































































































































































































知識が得られた      34
仲間ができた       32
育児不安が解消された   20
病気の管理に自信がもてた 16
周囲への働きかけができた 4
その他          1












































































友人 (3,97),保健婦 (3.73),看護婦 (3.71),実母 (3.641,


























































































































































保育園 学校 行政機関への働きか け を して しゝ きた しゝ (3)
他の地域にもこのような親の会ができるとよい (2)
















扇他:アトピー性皮膚炎の親の会の会員のニーズ Buvern/Nagano Gorrege OF Nuis'ns vol■2002
表9.医療従事者・学校関係者が会に参加することについて (n40)





















5.専門職の支援,専門職に対する要望        は18名であつた。「食事に関する情報提供」では栄養士
医療従事者・学校関係者の会への参加 (表9)    が2/ユ名,「保育園・学校での過ごし方に関する情報提




加して欲しい」は保健婦が7名であり, これはC会で  対して9名から15名が望んでいた。
の回答が多かつた。「必要時参加して欲しい」は各職種   自由記述の回答では,保育園 。学校に望むこととし
において器名から34名と最も多かつた。「特に望まな  て 【病気に関する知識と理解を深めて心身両面での対
い」では,看護婦が10名,保育園・学校の先生が6名  応をして欲しい (19)】と 【親身になって話を聞いて欲
であった。                     しい (2)】の2つに分けられた.【病気に関する知識
6.医療従事者・学校関係者に望むこと (図1,表10) と理解を深めて心身両面での対応をして欲しい (19)】
病気,食事,保育園・学校での過ごし方, 日常生活  では,『病気に関する知識を持ち,病気の子どものここ
などに関する情報提供や個別相談について,医師,看  ろ・親のこころへの理解 (11)』として「個々の子ども
護婦,保健婦,栄養士,保育園・学校の先生の5つの  の状態をよく理解して欲しい」「他の子どもと同じもの
専門職を提示し, どの専門職に望むかを選択肢による  を食べられないことを理解してカバーしてもらいた
複数回答で尋ねた.その結果,「病気に関する情報提  い」などの記述がみられた.『給食の安全性の検討およ





























































































































































































































































































































































































BurletFn/Nagano Co'rege OF Nv〔甑 a Vol■2002
-13-
B」rJeどfn/Nagano(テ0ザザege oF Nu】slna vol■2002 扇他:アトピー性皮膚炎の親の会の会員のニーズ
【Summary】
The Recognition and Needs of Support Groups of Parents
of Children with Atopic Derェnatitis
Chiaki OHGI*1, Masayo UcHIDA*1, Kenji TERASHIMA*1, Reiko HIRAIDE*1,
Sachie TAKEUCHI*1, Hiroko KuRIBAYASHI*2
*l Nagano College of Nursing
*2 The」apanese Red Cross College of Nursing
The purpose of this study was to clarify the group members' recognition for groups of parents of
children with atopic dermatitis and  needs for health professional.(⊇uestionnaire were maled to
menabers who belonged to one of the three groups of parents in I(city and the suburbs.
Regular nleetings of these groups were held every one or two months,Members got together for the
purpose of providing a foru■l whereby parents could exchange information,share practical knowledge
and make friends with people who faced sirnilar problems.
Participating in these groups,members found thatthey were able to provide supportto each other,by
necessity,through the activities in the groups.
They wanted health professionals, doctors, nurses, and so on to attend on patients' treatl■ents
flexibly so that patients could choose and participate in their own medical treatl■ents,
They also wanted health professionals to enhghten kindergarten teachers and schoolteachers about
disease.So,we consider that closer connections of rnulti professionals around children and their fa■11ly
are needed.
Keywords:atopic dermatitis,support group of parents, rnake friends,exchange information



























































































































































































































多様であり   子ともが大きくなってからの










































































































































































こころを理解してほしい        11
給食の安全性の検討およびアレルギー
の対応                5
【親身になって話を聞いてほしい】    2
表2入会して役に立っていること (自由記述)
【情報が得られて参考になる】
具体的な情報が得られる          A‐2‐2
良い情報をすぐに試すことができる        o
子どもの状態を客観的に見られるようになった  2
【仲間からのサポー トが得られる】
仲間がいて楽になれる。安心          10
前向きな気持ちになれた            5
気分転換になる                 2
【病気や治療について広い視野で対応してほしい】
病気について知識を教えてほしい     6
薬物療法以外の治療への理解と情報提供  4
生活重視の対応をしてほしい       1
【心理的なサポー トをしてほしい】
親子両方のこころの面のサポー ト     2










































































































































































































































































































活 動 内 容
活 動 目 的
地   域
構   成


































































































































孤独感から解放される (3)       仲間がいて楽になれる。安心 (10)






































































































































































































































































































































保育園・学校への知識の普及 (2)   保育園・学校の先生向けの勉強会・講演 (2)
-31-




































































































































































































扇他:慢性疾患の子どもをもつ親のニーズ Bu〃ell′,/Nagttο COrrege Orrwurslns、。15,2003
【Summary】
Support Groups of Parents of Ch工dren with Chronic Disease:
What They Wanttheir Groupsto do
and What They Request the Professionals
Chaki OHGI, MaSayo UcHIDA, SaChie TAKEUCHI, Reiko HIRAIDE, WIaki AoKI
Nagano College of Nursing
The purposc of this research is tO know what parents of chndren with chronic disease need fOr the
Support Of their children, We exanlined their needs through questionnaires 、vhich had been
distributed to members of support groups of parents、vhose children contract diabetic mellitus(DM)Or
atopic dermatitis(AD)in N prefecttlre.
We have found, through the research, that parents have become rnembers OfthOse groups in order
to get more information about the disease and to exchange their practical knowledge among the
members.We have also found that the support groups give good mental support for those、vho wOrry
about ther sick ch』dren.
On one hand, parents of children with D"I feel that the group should be more active and shOuld
widen their activities for senior lnembers who hesitate to participate in group activitiesi on the other
hand,parents of children 、vith A正)think their group should share informatiOn of this disease with
many Other people to get better understanding and consideration to,vard ther sick children.
These parents have requested nursery schools and elementary schools tO give careful cOnsideration
for children with such disease so that those children live comfortable school lives.They have also
requested health professionals to spread appropriate knowledge and informatiOn of the diseases to
schools.
It is clear that healtt professionals shOuld cOnaborate with educational professionals for children
with chronic(五sease and ther fam」y.
KeywOrds:diabetic meHitus,atopic dermatitis,support group,support,conaborate



































































































たな社会に入 り,他者との関係を構築 してい く。そして ,
生活管理の方法を模索 し,糖尿病である自分を再認識す
る。また,慣れ親 しんできた家庭での家族 との関係, と
くに,親子関係も変化 し,医療者 との関係 も変化する。
このような子どもの成長に伴 う経験を,誰力比 どのよ























験することを概観 し,診療科の移行 という側面 と成育医
療 という考え方を患者の立場から検討 し,そのなかでの
看護のアプローチについて再考する。












な′と、理的ス トレスや成長に伴 うホルモンのアンバランス  それを担うのは難 しい。親友,学校の先生などのサポー
から,血糖 コントロールカ゛大 きく乱れるという経験 もす   卜も必要であるが,子どもが自分の病気を周囲にどのよ
る。                         うに伝えるか°ということとも関係 し,周囲の人びとの
家族との関係性 も難 しくなり,親は, どのようにかか  糖尿病の理解がない場合には十分なサポー トは得に く
わるといいのかとまどうことが多い。これまでとは違っ  い。通院中の子どもでは,クト来看護師が子どもの気持ち
たかかわりが要求 され,生活管理に関 しては遠 くから見  や考えを確認 しなが ら,そのような状1兄を調整すること
守 りながら,時にはしっか り話 し合い,子どもの気持ち  が大切である。今野らは,継続的に外来で面接 を重ね援
を確認することが求められる。 しかし,子どもの注射の  助 した事例を報告 している°こ
打ち忘れ,治療拒否,低血糖,食べ過ぎ,友人関係,煙
草やお酒の問題などに直面したとき,親としてどのよう    Ⅱ 青年期の 1型糖尿病憲者と家族
に子どもに対峙するかは簡単なことではない。
キャンプoBのある青年は,思春期の頃のことを尋ね   思春期を過ぎると,比較的血糖コントロールは安定す
たところ,「いろいろな問題を自分でクリアしてきた。   る。就職,結婚という言呆題に直面 したとき,彼らはどの
誰かの助けを借 りたという気は していない。 どんなサ  ような経験をするのだろうか。糖尿病のことを告げずに
ポー トがあったらよかったかと聞かれても,本人次第と  就職 している人も多い。丸山。1よ,病気を告げないこと
いうような気がする。だけど,親は, とくに思春期にな  を,「弱者の権利であるが, しか し,隠しな力三ら治療を
ると子どもにどんなふうに接するといいか, どういうと   続けることは大変なことで もある」と述べている。 どの
きにどうしたほうがいいか というようなことなど,わ  ような形で周囲に病気を伝えてい くのかは,当然,本人
かっていない。親を助けるような援助があった方がいい。  が決定することではあるが, 1型糖尿病に関する社会の
子 どもとしても,親に離れてもらいたいと思っても,な  理解はまだまだ低 く,話しやすい環境づ くりを整えてい
かなかいい関係がとれない」と語ってくれた。        くことが必要である。
子どもが自律的に管理をしやすい環境を整えるために   ある大学生のキャンプoBは,「内部疾患 と外部疾患
は,親のサポー トが不可欠である。 しか し,親は,身近  では,周りの反応が違 う。病気が周 りの人の目にみえる
な存在であるだけに,子どものできていない面が目に付   ということは,それだけで差別につながる可能性 もある
き,なんとかしなくてはと焦 りながら子どもに対応するε  が,福祉の面では,健康な人と違いが明らかで,対象に
親自身の不安があ り,余裕のない時期にはとくに難 しく,  されやすい。糖尿病では,一見違いがわからず,でも,
親自身がサポー トされる必要がある。親の会では,親同  一生管理は必要で,医療費がかかる。この側面を一般の
士の話 し合いなどにより親の経験を共有すること,先輩  人が理解するのはむずか しいと感 じるJという。
の親からア ドバイスが もらえる1など,親としてどのよ   現在,刻ヽ児慢性特定疾患治療費補助制度の対象年齢は
うにしていくといいかを見直す機会を提供できる。     18歳未満であり,各団体が補助の延長を働 きかけ,一部
一方,子ども自身も親 との関係のなかで,糖尿病管理  の県では最長20歳まで認められているが,それから後は,
に関することを中′と、に「がんばること」を期待 され,「自   自分の健康保険で3割負担が求められる。十分な治療環
分の問題だから」と早急に自立を促 されるなど, さまざ  境がないと合併症の進展は免れない。合併症の出始めた
まなス トレスを抱える。この時期は,子どもが自分自身  頃にフルタイムの仕事を辞めぎるを得ず,パー トなどを
の,あるいは親や社会の矛盾に気づ くときでもある。子  続けながら治療費を正面 しているヤング糖尿病の患者 も
どもは,依存 と自立の狭間で,糖尿病コントロールのた  いる。合併症進展を遅 らせようとがんばっているときに
めの現実的な問題に対処するなかで,不安や緊張に押 し  は支援がなく,透析に入ると医療費の負担がなくなると
つぶされそうになる経験 をするり。子どもの心を理解 し  いう現在の制度の不備は歴然 としてお り,医療費を抑制
て くれる人が必要であるが,前述 したように,親だけで  する観点からも合併症の進展予防のための社会的な支援





































































































■日 時 :平成14年11月29日ω 13:00～16100





















































































































































































































































































































































































1.会の名称     (        )






4.設置主体 (自主的に E病院・学校・保健所 。その他
5。 現在の会員数 ,  会報会員の有無(あり。なし)「あり」の場合
6.会を構成するメンバーについて、該当する人にOをつけてください
a.毎回参加する人:母親・父親・子ども・医師・看護婦・保健婦・栄養士・保育士・学校の先生・
その他 (     )
b.時々参加する人:母親・父親・子ども・医師・看護婦・保健婦・栄養士・保育士・学校の先生・
その他 (     )
c 必要時参加を依頼する人:母親・父親・子ども・医師・看護婦・保健婦・来養士・保育士・
学校の先生・その他 (   )
7.役職の有無  (あリ ロなし)
ある場合 :会長・副会長・会計 。広報 口その他 (      )
8.文書による会則の有無 (あり“なし)









③主な活動時間帯: __曜日  午前・午後・夜間。その他 (
④会報 (あリロなし)       ある場合、その頻度 (年間__回)






















1.会の名前を教えてください。             (








外用剤 口内服薬・除去食・その他 (          )
7.病院の指示以外に、家庭でしていること (療法など)があれば教えてください。
(                         )
8,お子様の病気や日常生活に関する相談相手として以下の人をどう思いますか.
当てはまる数字にOをつけてください.
非常に   やや    どちら  あまり頼りに 全く頼りに 相談する
頼りになる 頼りになる でもない   ならない  ならない 機会がない





































⑥保育園や学校の先生  5 4 3
⑦医師 5 4 3
③看護婦 5 4 3
③保健婦 5 4 3
⑩栄養士 5 4 3
①その他 ( 5 4 3
9.劇職業を教えてください (Oをつけてください)




あり (アトピー 性皮膚炎・喘息・鼻炎。その他 )・なし
あり (アトピー 性皮膚炎・喘息・鼻炎。その他 )・なし
あり (アトピー 性皮膚炎・喘息・鼻炎・その他 )。なし
あり (アトピー 性皮膚炎・喘息・鼻炎。その他 )・なし













f_その他 (              )
2 この会に入つて良かったと思う点は何ですか.次の中から上位 3つまで選んでください。














非常に  やや   どちら あまりそう 全くそう
そう思う そう思う でもない 思わない 思わない
居心地がよい
内容に興味がもてる
他の人の話が聞けて参考になる 5   4   3   2   1
悩み事を相談しやすい
行くのが楽しみだ
会報や情報が届くのが楽しみだ 5   4   3   2
<現在>
非常に  やや   どちら あまりそう 全くそう
そう思う そう思う でもない 思わない 思わない
居心地がよい
54321









他の人の話が聞けて参考になる 5   4   3   2   1
悩み事を相談しやすい








①医師: 1位( )2位( )3位( )
②看護婦:1位( )2位( )3位( )
③保健婦:1位( )2位( )3位( )
④栄養士:1位( )2位( )3位( )
⑤保育士・学校の先生:
1位( )2位( )3位( )
























































































































































































∵旨躍 尉 鑑 あ悩みを分かり合え,問題や不安の解消となる
。精神面で孤立感から解放される(親,本人共々)
i星離を雖鸞逃睡 鷲豪岳どいこ跡壻せるl子も親0



















































































































































































































































































































1 ぶらんこの会にはいつ入会しましたか          (   年   月ごろ)
2 入会のきつかけは何でしたか (Oをつけてください)
医師の紹介・看護婦の紹介・友人の紹介・広報誌・ボスター・本・ホームページ
その他 (       )
3 参加状況を教えてください (該当するものにOをつけてください)
定例会・サマーキャンプ・会報を読む 。その他 (        )
4 糖尿病のお子さまの年齢を教えてください   (        )歳
5 お子さまの発症年齢を教えてください     (        )歳
6 現在のお子様の治療内容を教えてください (該当部分にOまたは記入をしてください)
インスリン (朝・昼・夕・寝る前)      本人が実施・親が実施・本人と親の両方が実施





非常に   やや
頼りになる 頼りになる

































































①栄養士 5 4 3 2
⑫その他 ( )5 4 3
10 d職業を教えてください (Oをつけてください)
主婦・フルタイム・パー トタイム・自営 。その他 (
11 住んでいるところを教えてください (Oをつけてください)






12 この会には何を求めて入会 しましたか 3うまで選んでOをつけてください.
a仲間作り       b仲間同士での情報交換    C勉強会・講演会などで知識を得る
d周囲 (学校など)への働きかけ             e子育てをする上での不安の解消
fその他 (              )
13 この会に入つて良かったと思う点は何ですか
a仲間ができた      b知識が得られた
d周囲 (学校など)への働きかけができた





































5       4       3
5      4      3




4      3      2
〈 しみだ 5   4   3
5      4      3
5       4       3
-70-













2      1






















































































































991029    指導教員

















































4)脳血管疾患の種類: 1.脳出血  2.
5)病巣側:       1.右脳障害 2.
6)現在の受療状況: 1.外来受診 (頻度



































































実施状況     どの程度大変か          助言・指導の有無


















































































































































































































































































































































































































































2仕事や地域での交流・活動の現状             3.家族の協力や家族との関係の認識
嚢1 仕事や地域ての交流の状況とその内喜















































































項 目 肉  春
<疾通の知まI=関するもの>
fもつと病気の知識が広く普及していればよかつた。・・。J
発病時に一刻を争うものと知っていればもっと早く対応
てきた。J
「前もって食事の摂り方等知りたかった。J
<再免予防に関するもの>
「定期長診しても再発の可能性はあるのだろうか。」
「再発防止に向けた食事や生活上の注意など。」
「食ぺ物についてJ泌要と感じ
考察
1.仕事や地域での交流・活動の現状の結果から、自分の体調に
応じて調整できる仕事内容の場合、仕事復帰への準備を考えられ
るようであった。発症前のように対応できないことに対して周囲の
理解が得にくいことや、周囲への気兼ねから、対象者が自分の体
調に応じて参加の状況をコントロー ルし1こくいと感じていることが、
地域の行事への参加を少なくさせていたと考えられた。
また、移動手段としての車の運転ができなくなることは、公共交
通網の少ない地方の患者にとつて外出の機会を減少させる要因と
なっていることがわかつた。
2家族の協力や家族との関係の認識の結果から、家族からの援
助をありがたいと感じる患者がいる一方で、家族への負い目を感
じたり、本当のところは理解してもらえないと感じている患者がいた。
このことから、患者が感じるさまざまな思いを表出する場が必要で
あると考えられた。
3.必要と感じている情報と学びたいことでは、脳卒中の再発予防
に関する知識や情報、治療の見通しや社会資源の利用法につい
ての情報を希望していた。軽症のために、外来定期受診のみで社
会サービスを受けることのない患者はそれだけ専門職者との接触
が少ないために、必要な情報も得にくい状況にあると考えられる。
まとめ
以上の結果より、軽症ゆえに医療職者と接触する機会の少な
い在宅療養者には、患者会の場を活用し再発予防や身体症状
緩和方法に関する教育や、同じ障害を持つ人同士の情報交換の
場が重要かつ必要と考えられた。
本研究は文部科学省科学研究費基盤(C)により助成を受けて行つた研究の一部である。
ている情報
と学どたい
こと
く社会責瀬活用に関するもの>
「てきるだけ安くリハピリを受けられる施設や病院を知り
たい。J
「退院時に利用てきる保健事業を知りたいJ
「弁護保険がどのよう1こ利用されているのか知りたい。
お金の使い道など患者が蚊帳の外におかれているよう
な感覚」
あり(a)
なし(a)
「これからどうなるの力、どこまで回復力{望めるのか、そ
く治農・リハビ叫三関するもの>角先材を岳需呂威盤 兆紙やリハピリを知りた
い。J
<症状の観和方法翻するもの>躍8撃裟寺甦羞線 苛抑りたい詞
